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Tittel
Ivaretakelse av ungdom som pérerende

Problemstilling
Hvordan kan familiefokusert omsorg bidra til & ivareta ungdommers psykososiale behov nér
de er parerende til en forelder med kreft?

Teoretisk perspektiv

Det teoretiske perspektivet starter med & ta for seg parerenderollen generelt, for s& & ga inn pé
parerenderollen hos barn og ungdom. Deretter gar oppgaven inn pé traumer og
utviklingspsykologi. Videre redegjores begrepet «familiefokusert omsorgy. Under avsnittet
«rammefaktorer» ligger relevant teori om sykepleiers helsefremmende funksjon, yrkesetiske
retningslinjer, relevant lovverk og nasjonale retningslinjer.

Metode

Oppgaven er en litteraer oppgave som baserer seg pa eksisterende kunnskap og teori. I
oppgaven anvendes relevant pensum-, fag- og forskningslitteratur til & besvare
problemstillingen. Utvalgte forskningsartikler er funnet i databasen Cinahl Complete.
Sekeord og kombinasjoner, inklusjons- og eksklusjonskriterier, samt kildekritikk gjennomgés
1 dette kapittelet.

Drofting
Prinsippene 1 familiefokusert omsorg benyttes som rammeverk for kapittelet: Gjensidig

respekt, samarbeid, deltakelse, stotte og & dele informasjon. Drefting av praktiske
utfordringer knyttet til implementering av familiefokusert omsorg er ogsé inkludert.
Prinsippene dreftes pa bakgrunn av relevant fag- og forskningslitteratur.

Konklusjon
Problemstillingen besvares med en oppsummering av det dreftingskapittelet har kommet

frem til. Litteraturen indikerer samlet sett at familiefokusert omsorg kan bidra til & ivareta
ungdommers psykososiale behov gjennom & gjere helsepersonell og foreldre mer bevisst pa
ungdommens individuelle behov, nér deres forelder er syk. Det er behov for mer forskning
rundt ungdom som parerende.
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1 Innledning og bakgrunn
12020 ble det registrert 35 515 nye krefttilfeller i Norge (Cancer Registry of Norway, 2021, s.

2). Kreft er en utbredt sykdom som bergrer mange, bade direkte og indirekte som parerende
(Kreftregisteret, 2021). Det ble gjennomfort en kartlegging i 2012 hvor det fremkommer at
mer enn 34 000 barn og unge under 18 ar i Norge, har eller har hatt kreftsyke foreldre.
Kartleggingen viser i tillegg en rlig ekning pa nesten 3500 tilfeller (Kreftregisteret, 2012).

Ved alvorlig sykdom i familien er barn og ungdom spesielt utsatt. Hvis de ikke blir ivaretatt,
mett med innsikt og forstéelse av de voksne eller hjelpeapparatet, kan situasjonen pavirke
hverdagen i barnehage eller skole negativt. Manglende ivaretakelse kan ogsé ha en negativ
innvirkning pa deres sosiale liv, utvikling og helse (Helsedirektoratet, 2019, s. 3). For barn og
unge kan det vere en stor pakjenning dersom en forelder rammes av alvorlig sykdom. Dette
medforer frykt for tap og ellers store endringer i hverdagen, som folge av bade sykdom og

eventuell behandling (Larsen & Nordtvedt, 2011, s. 70).

12009 vurderte Helsetilsynet at helsepersonell ikke ivaretar mindrearige barn som parerende
pa en tilfredsstillende méte (Helsetilsynet, 2009, s. 27). Det ble derfor foretatt lovendringer i
helsepersonelloven og spesialisthelsetjenesteloven, som tradte 1 kraft 1 2010 (Ruud et al.,

2015, s. 27).

1.1 Problemstilling

Ungdom befinner seg i en sdrbar livsfase. Nér de i tillegg meter motstand i form av sykdom i
familien er det serlig viktig at de ikke blir glemt av sykepleier (Blindheim & Thorsnes, 2011,
s. 188). Temaet er valgt pd bakgrunn av manglende egen klinisk erfaring med barn og
ungdom som paregrende under praksisstudier. Besoksrestriksjoner pa sykehus knyttet til
Covid-19-pandemien medferte mindre kontakt med denne parerendegruppen. Fordi
foreldrenes sykdom kan ha betydelige konsekvenser for ungdommens liv og utvikling,
opplevdes det enskelig & oke faglig kompetanseniva og refleksjon rundt sykepleieutavelsen til
denne gruppen. Formélet med denne oppgaven er 4 kunne praktisere familiefokusert omsorg
og dermed vere bedre rustet til 4 ivareta bade barn og ungdom som pérerende. P& bakgrunn

av dette har vi utformet problemstillingen:



«Hvordan kan familiefokusert omsorg bidra til d ivareta ungdommers psykososiale behov nar

de er parerende til en forelder med kreft? »

1.1.1 Avgrensning

Sykepleiers helsefremmende funksjon handler om a tilrettelegge slik at enkeltindivider eller
grupper far okt kontroll over sitt eget liv. Familiefokusert omsorg bygger pa mange av de
samme prinsippene som sykepleiers helsefremmende funksjon. Derfor benyttes denne
funksjonen i oppgaven. Tidlig i litteraturgjennomgangen fremkom det at familien er et
naturlig ledd i ivaretakelsen av ungdommens behov for psykososial stette og at sykepleier i
hovedsak involverer seg via foreldrene. I tillegg har ungdommen behov for mye oppfelging
fra foreldrene. Derfor er begrepet familiefokusert omsorg benyttet, som tar for seg en

helhetlig sykepleie til hele familien.

Malgruppen i oppgaven er avgrenset til ungdom mellom 12-18 &r, som er barn av pasienter
med alvorlig kreftsykdom. Fordi mindrearige har egne krav til ivaretakelse som parerende, er
ovre alder i oppgaven avgrenset til 18 dr. Oppgavens kontekst er pd sykehusavdelinger som
behandler inneliggende pasienter med kreftsykdom. Grunnet oppgavens omfang er

sykepleiers funksjon i primerhelsetjenesten utelatt.

Helsepersonell er lovpélagt & ivareta informasjonsbehovet og folge opp mindrearige barn av
en forelder med alvorlig somatisk sykdom (helsepersonelloven, 2009). I henhold til
lovgivningen ble oppgaven plassert i situasjoner der en forelder er rammet av alvorlig
kreftsykdom. Alvorlig sykdom betyr derfor, i denne oppgaven at sykdommen verken er
progredierende eller progressiv, den er i et uoppklart stadium og kan vere alvorlig. Oppgaven
vil ikke g4 inn pa selve kreftsykdommen, men hvordan sykdommen pévirker familien. A
velge kreftsykdom som diagnose i oppgaven er gjort pa bakgrunn av a begrense omfanget av
litteraturseket og fordi mange ungdommer i Norge rammes av denne sykdommen 1 n&re

relasjoner.



1.1.2 Begrepsavklaring

I oppgaven brukes begrepene ungdom og barn om hverandre. Nar relasjonen til pasienten
omtales, er det nadvendig & betegne gruppen som «deres barn». For & unnga mistolkninger
rundt hvem lover og/eller retningslinjer omhandler, benyttes begrepet «barn». Fordi oppgaven
omhandler mindrearige parerende i aldersgruppen 12-18 &r vil det ogsa vere mulig 4 omtale

oppgavens malgruppe som «ungdomy.

Psykososiale behov er et av menneskets grunnleggende behov. Psykososiale behov kan deles
inn 1 emosjonelle og relasjonelle. Den emosjonelle delen omfatter individets forhold til seg
selv og sine omgivelser. Den relasjonelle delen omfatter behovet for fellesskap og kontakt

(Stubberud, 2019c, s. 16-18).

Foreldre defineres i denne oppgaven, slik som i Helsedirektoratets parerendeveileder.
Foreldre omfatter derfor alle som har et omsorgsansvar ovenfor mindrearige barn, altsd
barnets foreldre, fosterforeldre, steforeldre og eventuelt andre som fyller foreldreansvaret for

et barn (2019, s. 25).



2 Teoretisk og empirisk kunnskapsgrunnlag
2.1 Parerende

Hvem som er pérerende og nermeste paregrende, defineres av pasienten selv. Dersom
pasienten ikke oppgir noen, vil naermeste parerende bli beregnet ut ifra hvilken relasjon de har
til pasienten. For eksempel ektefelle, registrert partner, samboerskap, barn over 18, foreldre
med foreldreansvar, sgsken over 18, besteforeldre, o.l. (Pasient- og brukerrettighetsloven,

1999, §1-3).

Parorende regnes som en viktig ressurs for pasienten. De kan vaere med pa a fremme
pasientens kognitive, instrumentelle og emosjonelle kontroll. Nér kritisk sykdom rammer
familien, pavirker dette bade pasienten selv og dens parerende (Stubberud, 2019a, s. 179).
Paregrende kjenner pasienten godt og har erfaring med hva som kan bidra til & hjelpe. Mange
har betydelige omsorgsoppgaver for pasienten og de utgjor derfor en viktig del av samfunnets

totale omsorgsressurs (Helsedirektoratet, 2019, s. 3).

A gi omsorg og stette som parerende kan vere tveegget. Det kan oppleves som
tilfredsstillende, meningsfullt og gi mestringsfolelse, samt bringe den parerende nermere
pasienten. Parerenderollen kan samtidig gi unedvendig belastning, isolasjon, stress og egen
helsesvikt som kan medfere depresjon og utmattelse. Parerende kan vaere en viktig ressurs for
pasienten, men de kan ogsa ha behov som det mi tas hensyn til. Hvilken rolle parerende skal
ha i behandlingen er situasjonsbestemt og mé vurderes ut ifra hver enkelt pasient og deres

paregrende (Helsedirektoratet, 2019, s. 3).

Barn og ungdom som pérerende befinner seg i en sarbar posisjon. Det skal vare lav terskel
for a starte undersekelse av deres behov (Birkeland & Flovik, 2018, s. 82). Selv om

mindrearige skal inkluderes i pasientsituasjonen pa lik linje med voksne pérerende, skal de
ikke likestilles med voksne. Barn som parerende er i en s@rstilling, de skal fa lov til & vaere

barn, og ikke palegges voksenoppgaver (Stubberud & Sgjbjerg, 2019, s. 224).



2.2 Ungdom og traumer

Uttrykket traume benyttes for a beskrive overveldende psykiske pakjenninger. Ved
manglende stotte rundt seg, kan ungdommen oppleve en truende situasjon som traumatisk.
Meningen ungdommen tillegger den potensielt traumatiske hendelsen, ungdommens
utviklingsniva, temperament og tidligere utviklingshistorie er andre forhold som avgjer i

hvilken grad en situasjon oppleves traumatiserende (Dyregrov, 2010, s. 13-14).

Ungdommene opplever sterke folelser. De kan ha vanskeligheter med & uttrykke dem og kan
forsvare seg ved a undertrykke folelsene eller ved & gi dem dramatiske uttrykk. Ungdomstiden
er turbulent i seg selv, det kan oppleves vanskelig & ta grep om traumatiske opplevelser i
tillegg. Noen ungdommer vil gé raskere over i voksenroller og ta mer avstand fra vennene
sine og aktiviteter jevnaldrende deltar i. Andre ungdommer kan benytte selvdestruktiv atferd i
mete med traumer for & distrahere seg fra angst og smertefulle minner. Blant annet gjennom
risikofylte opplevelser, som heyt alkoholinntak. Den tankemessige modningen gir mer
abstrakt tenkning og mer kompliserte resonnementer. Dette kan fore til at ungdommer i
mindre grad bebreider seg selv, men de kan ogsa stille storre krav til hva de skulle ha gjort for

a hindre eller endre situasjonen (Dyregrov, 2010, s. 55).

2.3 Utviklingspsykologi

Menneskets utviklingspsykologi er sammensatt av mange forhold. En enkelt teori vil ikke gi
en god nok forklaring pa alle aspekter av menneskets utvikling gjennom ulike livsfaser
(Hékonsen, 2018, s. 56). Denne oppgaven trekker frem Erik H. Eriksons modell for

psykososiale utviklingsfaser og Jean Piagets leringsteori.

Eriksons modell illustrerer at i alderen 14-20 &r er utviklingen preget av identitet versus
forvirring (Hakonsen, 2018, s. 56). Store kroppslige forandringer som skjer under puberteten
kombinert med & ta stilling til de voksne oppgavene som venter dem er en viktig del av
utfordringene ungdommen meter. Ungdommen segker annerkjennelse fra de pad samme alder.
Han pépeker at den intoleransen ungdom opplever mot mennesker som ser, kler seg eller
opptrer ulikt enn dem selv er et forsvar mot deres egen opplevelse av identitetsforvirring

(Erikson, 1968, s. 229-231).



Jean Piagets l@ringsteori tar for seg barn og ungdoms tankemessige utvikling. Piaget mener at
ungdommen fra rundt 12 ar og opp til voksen alder kan tenke forbi natiden og danne teorier.
Ifolge Piagets teori varer ungdomsperioden til fylte 15 ar, mot slutten av denne perioden vil
ungdommen ogsa utvikle en mer avansert form for logisk tenkning og forstd mer abstrakte

konsepter og sammenhenger (Piaget, 1950, s. 162-165).

2.4 Familiefokusert omsorg

Ifolge Stubberuds tolkning av Martinsens omsorgsteori handler omsorg blant annet om a ha
respekt for, ta ansvar for og 4 ha forstaelse for den andre (Stubberud, 2019a, s. 185). Kari
Martinsen mener at begrepet omsorg er mer omfattende og nyansert enn slik det benyttes i
daglig tale. Essensen av omsorg vil vare mer enn «a ta vare pa». Det handler om & anerkjenne
den andre, uten & forvente noe tilbake. Hun mener at en del av sykepleiemoralen er & ivareta

de svake i samfunnet, de som ikke er helt selvstendige (Martinsen, 2003, s. 67-71).

Familiefokusert omsorg er utviklet for & bedre ivaretakelsen av pasientens parerende.
Pasientens sykdom og parerendes evne til & mestre situasjonen pévirker hele familien.
(Stubberud, 2019a, s. 184-188). Begrepet ser pa familien som en samlet enhet og gér ut pa a
stotte familien 1 sine naturlige omsorgsroller og & inkludere familien i pasientens behandling.
Hensikten er & legge til rette for stotte og kommunikasjon med familien i pleien av pasienten.
Forkortede sykehusopphold, familiemedlemmer som inntar pleieroller og okt innflytelse fra
familien under innleggelse er faktorer som gir et okt behov for familiefokusert omsorg
(Wright, 2007, s. 15). Stubberud identifiserer fem prinsipper for familiefokusert omsorg;
Gjensidig respekt, samarbeid, & dele informasjon, deltakelse og stette (2019a, s. 186).

2.4.1 Gjensidig respekt

I relasjonen mellom pérerende og sykepleier ma sykepleier bade vare dpen og medfelende
for den parerendes situasjon og samtidig vurdere situasjonen faglig. For & kunne utvikle et
tillitsforhold er det avgjerende for de parerende & bli mett med respekt og & bli tatt pé alvor.
De parerende registrerer sykepleierens oppfoersel, tonefall og ansiktsuttrykk. Kongruens i ord
og handlinger kan bidra til & bygge tillit (Stubberud, 2019a, s. 187-189). Ungdom som
parerende har det samme behovet for 4 bli anerkjent og sett som andre parerende. Det er

viktig at de foler seg velkomne, at man hilser pd dem, presenterer seg selv, herer hvordan de



har det og sper om det er noe de lurer pa. Disse smé grepene kan bidra til at ungdommen far

tillit og foler seg tryggere (Stubberud & Sgjbjerg, 2019, s. 225).

2.4.2 Samarbeid

For et godt samarbeid mellom parerende og sykepleier er det viktig at parerende har mulighet
til & kontakte avdelingen og at de ikke trenger & forholde seg til mange ulike sykepleiere. Det
er i pasientens-, sykepleierens- og parerendes beste interesse at besgk ikke forhindrer
nedvendig og planlagt behandling og at besekstid avtales pé forhand (Stubberud, 2019a, s.
189-190). Dersom det anses nedvendig, kan pasienten eller andre med foreldreansvar tilbys

veiledning og hjelp til 4 ta vare pa barna (Helsedirektoratet, 2019, s. 58).

2.4.3 Deltakelse

Parorende kan veare til stede nar helsehjelp gis, dersom forholdene tillater det og pasienten
onsker det (Stubberud, 2019a, s. 195-196). Barn og ungdom har pa lik linje med voksne
parerende et behov for oppmerksomhet fra helsepersonell. Det er viktig for ungdom & kunne
mete forelderen under innleggelse. Det kan vare fordelaktig at sykepleier ogsa beskriver hva
ungdommen vil se nar de gar inn til pasienten. Ungdommen kan bli tryggere i situasjonen ved
a fa tildelt enkle omsorgsoppgaver, som eksempelvis 4 hente et glass vann til pasienten.
Dersom pasienten blir ddrligere eller det oppstér akuttsituasjoner mens ungdommen er i
rommet, er det viktig at de informeres om hva som skjer (Stubberud & Sejbjerg, 2019, s.
224). Hvis pérerende ensker & delta, kan deltakelsen bidra til & gi en folelse av kontroll over

situasjonen (Stubberud, 2019a, s. 195-196)

2.4.4 Stette

Pérerende har behov for stette i nar en i naer familie blir alvorlig syk. De trenger bade faglig
og medmenneskelig stotte for & kunne forsta og hindtere situasjonen. For & vise de parerende
at de er sett, kan tidlig kontakt for & avklare behov, forventninger til behandling, deltakelse
eller andre praktiske ting vaere hensiktsmessig. Parerende identifiserer det som viktig at noen
bruker tid pa 4 lytte til deres perspektiv og bekymringer. De trenger stotte for & ivareta egne

grunnleggende behov og for a fole at de kan ta seg pauser (Stubberud, 2019a, s. 196-198).



Ungdom blir folelsesmessig pavirket av at foreldre blir alvorlig syke, men de gir ikke alltid
uttrykk for disse folelsene. Nar de har det vondt, kan de avvise stotte og omsorg (Stubberud &
Sejbjerg, 2019, s. 226-227). Dersom deres bekymringer ikke blir sett og hert kan de bli tunge
a baere (Eide & Eide, 2018, s. 305). I disse situasjonene er det viktig at de voksne er villige til
a lytte, men unngér & presse dem til 4 snakke. Ungdommen kan bearbeide situasjonen bedre,
dersom noen lytter til deres tanker, oppfatninger av situasjonen og besvarer enkle spersmaél

(Stubberud & Sgjbjerg, 2019, s. 226-227).

2.4.5 A dele informasjon

For sykepleier kan det vere utfordrende & avgjere hvor mye og hvilken informasjon
parerende skal fi. Det kan oppleves vanskelig a sette av tid til & informere og & mete den
parerendes reaksjon pa informasjonen. Helsedirektoratet anbefaler at helsepersonellet
avklarer med pasienten hvilket detaljniva parerende skal informeres etter. Det er viktig at
informasjonen som gis er tilpasset den parerendes individuelle forutsetninger. Faktorer som
alder, modenhet, erfaring og spraklig- og kulturell bakgrunn avgjer hvordan informasjonen
ber oppbygges. A supplere informasjonen som gis med informasjonsbrosjyrer kan vare

nyttig, i tilfelle informasjonen blir glemt (Stubberud, 2019a, s. 191-194).

Ungdom som pérerende stér i en usikker situasjon og har stort behov for trygghet og
forutsigbarhet. Foreldrene er i utgangspunktet sine barns primarkilder for informasjon.
Foreldrene kan ha behov for veiledning om hvordan de kan mete ungdommens
informasjonsbehov. Ungdom har behov for @rlig, tydelig og konkret informasjon om sykdom,
behandling og prognose. Informasjonsbehovet gker med stigende alder, men er individuelt
betinget. Noen ensker mer informasjon enn andre. A fortelle ungdommen halvsannheter eller
logner kan svekke deres forstaelse og mestring av situasjonen (Stubberud & Sgjbjerg, 2019, s.

228-229).

2.5 Rammefaktorer

2.5.1 Sykepleiers helsefremmende funksjon
Oppgaven tar for seg sykepleiers helsefremmende funksjon. Helsefremming defineres som en
prosess der den enkelte, sd vel som fellesskapet, er i stand til 4 ta gkt kontroll over forhold

som pavirker deres helse (Kristoffersen, 2016, s. 354). A ivareta og styrke iboende ressurser



og potensial hos pasienten og parerende er essensielt i helsefremmende arbeid (Kristoffersen

etal., 2017, s. 18).

Ett prinsipp som star sentralt i helsefremmende sykepleie er empowerment. World Health
Organization definerer empowerment innen helsefremmende arbeid som en prosess. I
prosessen benytter personen sine personlige ressurser og egenskaper til & ta kontroll over
faktorer og avgjerelser som har en innvirkning pé deres liv (World Health Organization, u.4.).
Ved bruk av empowerment kan mestringsevnen gkes ved at selvkontroll, selvfolelse,
kunnskaper og ferdigheter styrkes (Stubberud, 2019c, s. 39). Personen selv er den eneste som
kan styrke sin empowerment. Helsepersonell kan bidra med a tilrettelegge eller motivere til
empowerment gjennom informasjon, undervisning og veiledning (World Health Organization,

u.a.).

2.5.2 Yrkesetiske foringer

Grunnlaget for all sykepleie omhandler respekten for det enkelte menneskets liv og iboende
verdighet. Sykepleie skal ogsé bygge pa barmhjertighet, omsorg og respekt for
menneskerettighetene (Norsk sykepleierforbund, 2019). Sykepleiepraksis skal vare
kunnskapsbasert og faglig forsvarlig. Begrepet forsvarlighet er en faglig, etisk og rettslig

norm for hvordan yrkesutevelsen skal bli utfert (Norsk sykepleierforbund, u.4.).

Et av sykepleiers ansvarsomrader er & ivareta parerende. I sykepleiers yrkesetiske
retningslinjer er det et eget kapittel som omfatter pasientens parerende. I kapittelet star det at
sykepleier skal ivareta parerendes rett til informasjon, samhandle med pérerende og behandle
deres opplysninger med fortrolighet. Ved en interessekonflikt mellom pasienten og dens
parerende, skal hensynet til pasienten prioriteres. Spesielt viktig for oppgaven, er punkt 3.2:
«Naér barn er parerende bidrar sykepleier til ivaretakelsen av deres s@rskilte behov» (Norsk

sykepleierforbund, 2019).

2.5.3 Juridiske feringer
Dersom parerende skal inkluderes ma dette godkjennes av pasienten. Pasienter med
samtykkekompetanse kan selv bestemme hvem som skal ha informasjon og innholdet i

informasjonen. I spesielle situasjoner der pasienten ikke har samtykkekompetanse, kan



parerende ha rett pd informasjon uten samtykke (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, §3-

3).

Helsepersonelloven §10a star sentralt i denne oppgaven. 1 2010 tradte en lovendring i kraft
som spesifiserer helsepersonellets plikt til & ivareta mindrearige parerende. Helsepersonell
som yter helsehjelpen, skal oppseke og avklare mindrearige parerendes behov for informasjon

og oppfelging (Helsedirektoratet, 2019, s. 5).

Naér det er nedvendig for & ivareta behovet til pasientens mindrearige barn, skal

helsepersonellet blant annet

a. samtale med pasienten om barnets informasjons- eller oppfelgingsbehov og tilby
informasjon og veiledning om aktuelle tiltak. Innenfor rammene av taushetsplikten
skal helsepersonellet ogsa tilby barnet og andre som har omsorg for barnet, & ta del
1 en slik samtale

b. innhente samtykke til & foreta oppfelging som helsepersonellet anser som
hensiktsmessig

c. bidra til at barnet og personer som har omsorg for barnet, i overensstemmelse med
reglene om taushetsplikt, gis informasjon om pasientens sykdomstilstand,
behandling og mulighet for samvar. Informasjonen skal gis i en form som er

tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger. (helsepersonelloven, 2009, §10a)

12010 ble ogsé helseinstitusjoner innenfor spesialisthelsetjenesten lovpalagt 4 ha
barneansvarlig personell. Personellet har ansvar for & fremme og koordinere oppfelging av
mindrearige som er parerende av psykisk syke, rusmiddelavhengige og alvorlig somatisk syke
eller skadde pasienter, eller etterlatte barn av slike pasienter (Spesialisthelsetjenesteloven,

1999, §3-7a).

Spesialisthelsetjenesteloven sier at «helsepersonell ansatt i statelige helseinstitusjoner, skal gi
den kommunale helse- og omsorgstjenesten rad, veiledning og opplysninger om helsemessige
forhold som er pakrevet for at den kommunale helsetjenesten skal kunne lgse sine oppgaver
etter lov og forskrifty (Spesialisthelsetjenesteloven, 1999, §6-3). Ved behov for avlastning i
den kommunale helse- og omsorgstjenesten etter innleggelse, skal sykepleier videreformidle

relevante opplysninger til saksbehandler i kommunen.
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2.5.4 Nasjonale retningslinjer

Helsedirektoratet ga i 2017 ut en nasjonal parerendeveileder. Denne presiserer blant annet at
helsepersonell skal snakke om og avklare omsorgssituasjonen til pasientens barn. Ved behov
skal helsepersonell ogsé snakke med andre som har foreldreansvar eller omsorg for barnet,
dersom det foreligger samtykke fra pasienten. Helsepersonell skal i trdd med barnets alder og
modenhet sorge for at det legges vekt pa barnet eller ungdommens mening. I planlagte og
langvarige behandlingsforlep skal helsepersonell gjore en mer omfattende kartlegging av
barnets situasjon. Helsepersonell har ansvar for 4 vurdere om det skal igangsettes
oppfoelgingstiltak for barnet. Ved manglende samtykke fra pasienten har helsepersonell
ansvaret for & formidle viktigheten av at barnet far god informasjon (Helsedirektoratet, 2019,

5. 54-57).

Retningslinjene palegger helsepersonell & dokumentere arbeidet med mindrearige barn som
paregrende. Opplysningene ber dokumenteres ett sted i pasientens journal for & sikre oversikt
og kontinuitet. Opplysninger som skal dokumenteres er om pasienten har mindreérige barn
eller sesken, hvilken rolle pasienten har ovenfor barnet, barnets personalia og om barnet er
informert om innleggelse og behandling. I tillegg skal sykepleiers, pasientens og andre
omsorgsgiveres vurdering av barnets behov for informasjon, oppfelging eller ivaretakelse

dokumenteres (Helsedirektoratet, 2019, s. 33).
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3 Metode

Dette kapittelet viser fremgangsmaten som er benyttet for & besvare problemstillingen. Her
vektlegges den strukturerte prosessen ved innhenting av forskning og litteratur som brukes 1
kapittel for drefting, for & besvare problemstillingen (Thidemann, 2019, s. 74). Denne
bacheloroppgaven er en litteraer oppgave, som tar utgangspunkt i en problemstilling utarbeidet
ut ifra faglige sporsmal og besvarer denne ved a benytte allerede eksisterende fag-, forskning-

og pensumlitteratur (Dalland, 2020, s. 199).

3.1 Fremgangsmite litteratursek

Det ble gjennomfort litteratursek i Cinahl, fordi det er en referansedatabase som inneholder
tidsskrifter innen sykepleie- og helsefag (Lovisenberg diakonale hogskole, 2021). For
litteraturseket ble det formulert en forelopig problemstilling for & fa oversikt over
eksisterende forskning og temaets relevans. Da omhandlet problemstillingen ungdom som
parerendes informasjonsbehov. Sekeordene og kombinasjonene «Communication» OR
«Information needs» ble benyttet. Da problemstillingen ble endret til ndvarende
problemstilling, ble sokeordene og kombinasjonene «Family» OR «Family relations» OR

«Family nursing» brukt. Dette soket ga flere relevante resultater for oppgaven.

Sekeordet «Children of impaired parents» ble benyttet i begge litteratursokene. Tidligere
bacheloroppgaver med lignende problemstillinger, publisert i LDH Brage har benyttet samme
sokeord. Betydningen av «Children of impaired parents» er ifolge Cinahl; barn som pérerende
av foreldre med atferdsforstyrrelser eller fysisk- eller psykisk sykdom (Cinahl Complete,
2022).

Tabell 1 viser det gjennomforte litteraturseket for & finne aktuell forskning for oppgaven. I
tabellen inkluderes dato for seket, sekeord og kombinasjonen av sgkeord, databasen, antall

treff, antall leste sammendrag og inkluderte artikler.

Tabell 1
Artikk | Sekedat | Sekeord, Databa | Antall Valgte artikler
el nr. 0 kombinasjoner se treff
1 02.12.20 | (MH «Child+») | Cinahl | Totalt: Turner, J., Clavarino, A., Yates, P., Hargraves, M.,
21 OR (MH 101 Connors, V. & Hausmann, S. (2007). Oncology
«Adolscencet”) nurses perceptions of their supportive care for
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AND Leste parents with advanced cancer: challenges and
(MH sammendr educational needs. Psycho-Oncology, 16(2),
“Information ag: 13 149-157.
Needs”) OR Inkluderte https://doi.org/https://doi.org/https://doi.org/10.
(MH artikler: 1 1002/pon.1106
“Communicatio
n+”)
AND
(MH “Children
of Impaired
Parents+”)
2,3 12.01.20 | (MH Cinahl | Totalt: 55 | Artikkel 2:
og4 22 “Adolescence+ Leste Golséter, M., Knutsson, S. & Enskir, K. (2021).
) sammendr Children’s experiences of information, advice
AND ag: 26 and support from healthcare proffesionals when
(MH Inkluderte their parent has a cancer disease - experiences
“Family+”) artikler: 3 from an oncological outpatient department.
OR (MH European Journal of Oncology Nursing,
“Family 50(101893).
relations+”) OR https://doi.org/10.1016/j.ejon.2020.101893
(MH “Family
nursing”) Artikkel 3:
AND Walczak, A., McDonald, F., Patterson, P., Dobinson, K.
(MH & Allison, K. (2017). How does parental
“Neoplasms+”) cancer affect adolescent and young adult
AND offspring? A systematic review. International
(MH “Children Journal of Nursing Studies, 77, 54-80.
of impaired http://dx.doi.org/10.1016/.ijnurstu.2017.08.017
parents+”)
Artikkel 4:
Forrest, G., Plumb, C., Ziebland, S. & Stein, A. (2008).
Breast cancer in young families: a qualitative
interview study of fathers and their role and
communication with their children following
the diagnosis of maternal breast cancer.
Psycho-Oncology, 18(1), 96-103.
https://doi.org/10.1002/pon.1387

3.1.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Ut fra treffene i litteraturseket, ble artikler med relevante overskrifter utvalgt. P4 bakgrunn av
artiklenes abstrakter ble det avgjort hvilke som var relevante til problemstillingen. Oppgavens
kontekst er rettet mot ungdom som parerende til sykehusinnlagte pasienter, det var derfor et
inklusjonskriterie at de utvalgte forskningsartiklene har en kontekst forbundet med
sykehusinnleggelse. I de inkluderte studiene er det enten kun inkludert ungdommer eller sé er
det tydelig i artikkelen hvorvidt utsagn stammer fra barn eller ungdom. Den samlede
aldersgruppen i de utvalgte kvalitative forskningsartiklene er 6-18 ar. I oversiktsartikkelen er
den samlede aldersgruppen 0-26 ar, artikkelen har imidlertid hovedfokus pa aldersgruppen
12-24 ar. De utvalgte artiklene er kontrollert i Norsk senter for forskningsdata (NSD) og er

fagfellevurderte.

Det er ikke benyttet andre avgrensninger i seket enn sgkeordene for a finne artikler.

Ytterligere avgrensninger ville fort til faerre treff og en risiko for & overse relevant forskning.
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Artikkelutvalget ble avgrenset manuelt ut fra utgivelsesland, sprék, kontekst og mélgruppe.
Artikler der barna utelukkende var under 12 eller over 18 ar, er ekskludert. Enkeltstudier som
er inkludert i den systematiske oversiktsartikkelen er ogsa ekskludert, fordi dette kunne gjort

oppgaven uoversiktlig.

3.1.2 Annen relevant litteratur

For a belyse problemstillingen benyttes relevant faglitteratur. Boken «Psykososiale behov ved
akutt og kritisk sykdom» stér sentralt i oppgaven, bade for a belyse psykososiale behov og
familiefokusert omsorg (Stubberud, 2019a, 2019b, 2019c; Stubberud & Sgjbjerg, 2019). 1
tillegg er det inkludert annen relevant pensumlitteratur og litteratur funnet gjennom Oria.
Benyttet faglitteratur belyser parerendes rolle, ungdommers reaksjoner pé traumer,
utviklingspsykologi og sykepleiers helsefremmende funksjon. I tillegg brukes NSF sine
yrkesetiske retningslinjer til etiske foringer, Lovdata til juridiske feringer og den nasjonale
parerendeveilederen til nasjonale retningslinjer (Helsedirektoratet, 2019; Helsepersonelloven,
2017; Norsk sykepleierforbund, 2019; Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999;
Spesialisthelsetjenesteloven, 2017). Multisenterstudien «Barn som parerende» er utgitt av
Akershus universitetssykehus i samarbeid med en rekke andre norske sykehus (Ruud et al.,
2015). Studien gir en innsikt i norske sykehus sitt arbeid med barn og ungdom som parerende

og benyttes gjennomgaende 1 oppgaven.

3.1.3 Kildekritikk

I oppgaven er fire forskningsartikler inkludert. Styrken ved sammensetningen av disse
artiklene er at de inkluderer flere ulike perspektiver pd arbeidet med barn eller ungdom som
paregrende. Samarbeidet i familiefokusert omsorg er mellom ungdommen, foreldrene og
sykepleier. Derfor virket det hensiktsmessig a inkludere studier som tar for seg perspektivet til
alle parter. En ulempe med dette kan imidlertid vere at ungdommens perspektiv ikke blir like

tydelig vektlagt.

Aldersgruppen i oppgaven er utarbeidet pa bakgrunn av Piaget og Erikson sine teorier. Disse
aldersgruppene overlapper, men samsvarer ikke helt med hverandre eller aldersgruppen i

inkludert forskning. En svakhet ved oppgaven kan dermed vare at den reelle aldersgruppen i
oppgaven ikke samsvarer med det satte aldersskillet. Samtidig kan dette vare en styrke fordi

synspunkter som kunne blitt utelatt, ble inkludert.
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De inkluderte forskningsartiklene er fra Sverige, Storbritannia og Australia. Den systematiske
oversiktsartikkelen inkluderer ulike artikler fra vestlige land, men er publisert i Australia. En
svakhet ved at artiklene er fra ulike land er at retningslinjene og dermed konteksten for arbeid
med ungdom som pérerende kan vere forskjellig. Det vurderes at artiklene har
overferingsverdi, fordi de kommer fra vestlige land der omsorg for barn og ungdom fremstar

sammenlignbart med Norge.

Tre av de inkluderte forskningsartiklene har kvalitativ metode. Dette vurderes hensiktsmessig,
fordi oppgaven fokuserer pd opplevelser og erfaringer. Den siste artikkelen er en systematisk
oversiktsartikkel som tar for seg kvalitative-, kvantitative- og mixed methods studier. Det er
en storre studie som inkluderer flere relevante studier, dette kan tilfore rikere data som kan
anvendes 1 dreftingen. Som nevnt i 3.1.1 er alle artiklene fagfellevurderte, de folger i tillegg

IMRAD-struktur.

Deler av den inkluderte faglitteraturen og forskningen i oppgaven er skrevet pd engelsk. Vi
har oversatt, tolket og forstatt litteraturen pd bakgrunn av vér engelskspréklige kunnskap.

Mulige mistolkninger kan anses som en potensiell svakhet ved var oppgave.

Kapittelet om utviklingspsykologi er hentet fra Erikson og Piaget, bokene deres er utgitt i
1968 og 1950. Bokene er primerlitteratur og inneholder teorier som fremdeles er anerkjente i
dag, de vurderes derfor som aktuelle for oppgaven. Studiene av Turner et al. og Forrest et al.
er hentet fra henholdsvis 2007 og 2008. At det er eldre forskningslitteratur kan svekke
oppgaven. Likevel er det to kvalitative studier som tar for seg perspektiver og erfaringer som

fremdeles kan vare gjeldende i dag og anses relevante for problemstillingen.
I oppgaven er Lovisenberg Diakonale Hagskoles retningslinjer for oppgaveskriving benyttet.

Arbeidet har vert selvstendig og henvisningene folger APA 7th strukturen. Konfidensialiteten

og taushetsplikten er ivaretatt der egne erfaringer benyttes.

15



4 Resultat

I dette kapittelet presenteres forst de samlede hovedfunnene fra de utvalgte

forskningsartiklene, artikkelmatrisen gér i dybden pa resultater fra hver enkelt

forskningsartikkel.

Artiklene i oppgaven viser at ivaretakelsen av ungdom med foreldre som har kreft kan

forbedres. Flere av artiklene peker pa at barna pavirkes mer av foreldrenes sykdom, enn

foreldrene selv forstar (Forrest et al., 2008; Golsater et al., 2021; Walczak et al., 2017).

Artiklene viser at ungdommene har et behov for mer informasjon og stette i eller utenfor

familien (Golséter et al., 2021; Walczak et al., 2017). Tre av artiklene trekker ogsa frem et okt

behov for familiesentrert arbeid (Forrest et al., 2008; Turner et al., 2007; Walczak et al.,

2017). Sykepleiere opplever at ivaretakelsen av barn og ungdom som pérerende er

utfordrende (Turner et al., 2007; Walczak et al., 2017).

Tabell 2

Nr | Forfatter/ | Tittel Tidsskrift Hensikt Design / metode Funn
arstall

1 Turner, J, Oncology Psycho- A forsta Kvalitativ metode: | Kreftsykepleiere
Clavarino, | nurses’ Oncology kreftsykepleieres Fokusintervjuer opplever
A, Yates, perceptions of holdninger til med fire grupper vanskeligheter med &
P, their supportive psykososial omsorg | kreftsykepleiere, ivareta den
Hargrave, care for parents for familier med grupper pa 4-10 psykososiale
M, with advanced avansert kreft, deltakere (24 omsorgen i familier
Connors, cancer: utfordringene deltakere). I tillegg | med alvorlig
vV, challenges and sykepleierne mater i | individuelt kreftsykdom.
Hausmann, | educational sin pleie og utforske | telefonintervju Utfordringene er
S (2007) needs. leeringsbehovet, slik | med 5 knyttet til forhold 1

at det kan lages kreftsykepleiere familien og familiens

passende som ikke fysisk forhold til

opplaringsmateriell. | kunne delta i sykepleier,

fokusgruppene. sykepleiers

kunnskap og tiltro til
egen kunnskap,
avdelingskultur og
leders holdninger,
systemutfordringer
og tverrfaglige
utfordringer.
Kreftsykepleiere har
behov for opplering
i kommunikasjon
med familie.

2 Golsiiter, Children’s European Hensikten med Kvalitativ metode: | Studien synliggjer
M., experiences of Journal of denne 19 barn og fire kategorier av
Knutsson, | information, Oncology forskningsartikkelen | ungdommer fra 11 | barn og ungdoms
S. & advice and Nursing er & vurdere barns ulike familier behov ved
Enskér, K. | support from opplevelse av & ha deltok. 10 av barna | sykehusbesegk og
(2021). healthcare deltatt i den kliniske | var mellom 13 og informasjonsgivning:

professionals «see me» 18 &r gamle. Barna | A fole seg forventet
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when their
parent has a
cancer disease -

intervensjonen som
har til hensikt a
statte barn som

tegnet en tegning
(7-12 ar) eller fylte
ut et

og velkommen pd
sykehuset, kunnskap
om forelderens

experiences parerende. kartleggingsskjema | situasjon,
from an (13-18 ér) og informasjon og
oncological deltok i et intervju. | deltakelse utfra deres
outpatient egen situasjon og at
department. sykepleier tilbyr
informasjon og
stotte.
Walczak, How does International | Hensikten med Systematisk Resultatdelen
A, parental cancer | Journal of denne oversiktsartikkel presenterer
McDonald, | affect Nursing litteraturstudien er & | som inkluderer punktene: positive
F, adolescent and Studies belyse hvilken totalt 54 artikler. og negative aspekter
Patterson, | young adult konsekvens det er Blant disse har 20 av 4 vere i en
P., offspring? A for ungdom & ha brukt kvalitativ parerenderolle,
Dobinson, | systematic kreftsyke foreldre. I | metode, 32 behov,
K & review. tillegg onsker de & kvantitativ metode | kommunikasjon og
Allison, K. belyse faktorer som | og to brukte mixed | informasjon,
(2017) pavirker disse methods. mestringsstrategier,
konsekvensene og Oversikts intervensjoner,
som derav har artikkelen tar for familiefunksjon og
behov for & bli seg barn ogunge i | andre faktorer.
utforsket ytterligere. | alderen 12-24, men | Studien konkluderer
den har inkludert med at forskning
artikler med noe viser en negativ
variabel psykososial
aldersspend utover | innvirkning pa
dette. ungdom med
kreftsyke foreldre.
Det er derfor behov
for ytterligere
opplaring og
retningslinjer som
kan hjelpe
helsepersonell med &
ivareta ungdom.
Forrest, Breast cancer in | Psycho- Hensikten er & Kwvalitativ metode Fedre forsekte &
G., Plumb, | young families: | Oncology utforske far-barn med individuelle stette sin syke
C, a qualitative kommunikasjonen semistrukturerte partner, samtidig
Ziebland, interview study etter mor har fitten | intervjuer av bade | som de forsekte &
S. & Stein, | of fathers and brystkreft-diagnose. | far og barn. ivareta normal
A. (2008) their role and Itillegg til & 26 fedre (eller familiefunksjon. De
communication utforske forskjelleri | stefedre) med onsket 4 trygge og
with their deres forstaelse partnere som beskytte barna, men
children rundt pavirkning av | hadde brystkreft og | mange sa de manglet

following the
diagnosis of
maternal breast
cancer.

brystkreft i familien
og & identifisere
mangler i behov for
stotte og
informasjon.

31 av deres barn
mellom 6 og 12 ar
deltok i studien.

informasjon om
sykdommen. Noen
fedre forsto ikke
hvor mye stress
sykdommen péaforte
barna og noen
mistolket barnas
reaksjoner som
darlig oppforsel eller
frekkhet. Barna var
ofte bevisste pé fars
folelsesmessige
tilstand og ensket &
beskytte han. Noen
fedre onsket & ha
mulighet til & snakke
med en lege direkte
om barna. Artikkelen
konkluderer med at
det er behov for &
arbeide mer
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familiesentrert med
denne
pasientgruppen.
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S Drefting

«Hvordan kan familiefokusert omsorg bidra til 4 ivareta ungdommers psykososiale behov nér

de er parerende til en forelder med kreft?»

I droftingen belyses aspekter knyttet til problemstillingen. Forskning viser at
spesialisthelsetjenesten delvis felger opp loven om barn som parerende. Det er manglende
dokumentasjon pa nar helsepersonell henvender seg til barn og ungdom, ved samtale eller
informasjonsgivning (Ruud et al., 2015, s. 10). Droftingen under er strukturert etter de fem
prinsippene innen familiefokusert omsorg (Stubberud, 2019a, s. 186). Disse prinsippene
henger tett sammen og innholdet kan vaere vanskelig & skille. Derfor vil deler av tematikken
gé igjen under flere av underkapitlene. I tillegg belyses praktiske utfordringer knyttet til

implementering av denne formen for omsorg pa somatiske sykehusavdelinger.

5.1 Gjensidig respekt

Tid er en forutsetning for & kunne folge opp bade pasientens og de parerendes psykososiale
behov. Forskning tyder pa at sykepleiere synes det er vanskelig & prioritere pasientens
psykososiale behov, grunnet tidspress. Selv om de identifiserer behovene som viktig (Turner
et al., 2007, s. 153). Egne erfaringer i helsevesenet samsvarer med dette. Vi har opplevd at
tidspress ofte medforer at god ivaretakelse av pasientens og de parerendes psykososiale behov
nedprioriteres. Kari Martinsens omsorgsteori handler om & anerkjenne hele personen bak
sykdommen og & ha respekt-, ta ansvar- og ha forstaelse for den andre (Martinsen, 2003, s.
71; Stubberud, 2019a). Kari Martinsens teori kan ses i ssmmenheng med bade pasientens og
parerendes situasjon. Et tillitsforhold mellom sykepleier og de parerende bygges gjennom &
mote de parerende med respekt og & ta dem pé alvor (Stubberud, 2019a, s. 187-189). For at de
parerende skal fole seg respektert, forutsetter dette at sykepleier har tid til & veere apen og

medfelende i deres situasjon.

Sykepleier mé innhente samtykke fra pasienten for 4 kunne involvere de parerende, dette
gjelder ogsa i arbeid med ungdom som parerende. I en situasjon der pasienten ikke ensker &
involvere barna sine er sykepleier bade etisk og juridisk forpliktet til & respektere pasientens
avgjorelse (Norsk sykepleierforbund, 2019; Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, §3-3).

Sykepleier er samtidig etisk forpliktet til & samhandle med og ivareta parerendes rett til
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informasjon og & ivareta det sarskilte behovet til barn og ungdom som parerende (Norsk
sykepleierforbund, 2019). I situasjoner med manglende samtykke til samhandling med
ungdom som pargrende, har sykepleier et ansvar for & informere pasienten om viktigheten av
at ungdommen fér god informasjon og oppfelging (Helsedirektoratet, 2019, s. 57). Sykepleier
skal ved uenighet respektere pasientens avgjerelser, men det er samtidig viktig at deres

parerende blir respektert, sett, anerkjent og hert.

Ungdommer foler seg ofte oversett pa sykehus og har behov for at noen herer hvordan de har
det (Stubberud & Sejbjerg, 2019, s. 225). Barn og unge som besgker sine kreftsyke foreldre
pa sykehus, sier det er positivt at sykepleier hilser pd dem og meter dem pé en vennlig maéte,
dette bidrar til at de foler seg inkludert (Golséter et al., 2021, s. 3-4). Det 4 inkludere
ungdommen og henvende seg direkte til dem, kan bidra til at de ikke opplever a bli oversett.
Ved & vise ungdommen at de er sett kan sykepleier bidra til at de foler seg respektert. Et
tillitsforhold til bdde foreldrene og ungdommene forutsetter at de blir mett pa en vennlig
maéte, anerkjent og sett som enkeltindivider og at deres synspunkter ses. Dette kan bidra til at

alle de parerende i familien foler seg respektert.

5.2 Samarbeid

Nér et familiemedlem blir sykt, rammer dette hele familien (Stubberud, 2019a, s. 179). Derfor
er sosial stette fra nettverket rundt og familiesamhold spesielt viktig (Ruud et al., 2015, s. 62).
Ungdom er i en utviklingsfase der utvikling av individuell identitet stir sentralt (Hakonsen,
2018, s. 56). I denne fasen kan ungdommen oppleve alvorlig sykdom i familien som en
overveldende forandring, som kan medfere identitetsforvirring og aggressivitet (Erikson,
1968, s. 229-231; Turner et al., 2007, s. 151). P& bakgrunn av dette kan det antas at bade
samhold og samarbeid i familien kan bli utfordrende, fordi foreldrene kan misforsta

ungdommens reaksjoner.

Faglitteratur viser at enkelte foreldre unnlater & gi barna sine informasjon for & beskytte dem
(Blindheim & Thorsnes, 2011, s. 187-188). En av de utvalgte studiene viser at flere foreldre
onsker hjelp til & gi ungdommene informasjon og & ivareta deres psykososiale behov. De
synes det kan vaere fint & prate med sykepleier om hvordan de kan snakke med ungdommene
og hva de skal si til dem. Samtidig oppgir noen foreldre at det kan vere vanskelig & be om

hjelp til & hindtere deres barns felelser, fordi de opplever at sykepleierne virker for opptatt
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(Forrest et al., 2008, s. 100). For et godt samarbeid mellom sykehusavdelingen og familien er
det viktig at familien vet at de har mulighet til & kontakte avdelingen ved spersmal om
hvordan de best mulig kan ivareta sine ungdommers psykososiale behov (Helsedirektoratet,

2019, s. 58; Stubberud, 2019a, s. 189-190).

Enkelte sykepleiere som jobber innen kreftsykdom synes det er utfordrende a gi psykososial
stotte. De er redde for & involvere seg i familiesituasjoner som allerede er komplisert, i frykt
for & gjore situasjonen vanskeligere. I tillegg pavirkes sykepleiere av manglende opplering,
undervisning, organisering og statte av kollegaer (Turner et al., 2007, s. 151). Annen
forskning viser at helsetjenestens evne til & identifisere og felge opp ungdommers og familiers
behov ofte begrenses av manglende kapasitet, begrensede ressurser, manglende kompetanse
om familiefokusert omsorg og darlige rutiner ved kartlegging av barn som pérerende (Ruud et
al., 2015, s. 29). Sykepleiere som ikke involverer seg i familiens situasjon grunnet frykt for &

gjore situasjonen vanskeligere, kan hindre et godt samarbeid mellom familien og behandlerne.

Et godt samarbeid er avhengig av kontinuitet ved oppfelging av ungdom som parerende.
Dette forutsetter at sykepleierne som har kontakt med ungdommene har kjennskap til
forelderens situasjon (Golsiter et al., 2021, s. 4). Det kan virke hensiktsmessig a ha
kontinuitet i hvilke sykepleiere som har ansvar for de ulike pasientene. Basert pa egne
erfaringer 1 praksis vil dette imidlertid vere utfordrende nar sykepleierne jobber turnus og har
varierte arbeidstider. Helsedirektoratet papeker viktigheten av dokumentasjon for a fremme
kontinuiteten i oppfelgingen av pasientens parerende (2019, s. 33). Pasienten og de parerende
skal slippe & gjenta samtaler og matte uttrykke sine behov til alle sykepleierne de har kontakt
med (Stubberud, 2019b, s. 64). Gode dokumentasjonsrutiner kan i slike tilfeller veere en form
for kvalitetssikring som kan medfere at sykepleiere som ikke er kjent med pasienten fra
tidligere far oversikt over hvordan de parerende er ivaretatt. Ved sykdom i familier, kan
samarbeidet i familien og samarbeidet mellom familien og sykepleier vaere utfordrende. Det

er viktig at det tilrettelegges for et best mulig samarbeid bdde pa avdelingen og med familien.

5.3 Deltakelse

Forskning viser at barn og ungdom ensker & ha muligheten til 4 bli med pé sykehuset og se
hva som skjer med forelderen (Golséter et al., 2021, s. 4). Turner et al. trekker samtidig frem

at mange sykepleiere opplever en kultur som ikke tillater barn eller ungdom a observere
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behandling, eller ha fleksible besgkstider hos sine foreldre (2007, s. 153). Fordi det er viktig
for ungdommen & ha mulighet til & delta, vil det vaere hensiktsmessig at sykepleier og
avdelingen forseker 4 tilrettelegge for dette. Det er en fordel av ungdommen informeres om
hva de vil mete nér de ser forelderen, slik at de er forberedt (Stubberud & Sgjbjerg, 2019, s.
224). Barna og ungdommene i studien til Golséter et al. papeker at deltakelsen pa sykehuset
ma vere frivillig, noen foler seg tvunget til & engasjere seg i foreldrenes sykdom (2021, s. 4).
Nér ungdom frivillig fir mulighet til & delta i deres foreldres behandling, kan de fole at de har
okt kontroll over en situasjon med innvirkning pé deres liv, dette kan ha en helsefremmende

effekt (Kristoffersen, 2016, s. 354).

En utfordring familier med en kreftsyk forelder meter er at noen ma overta praktiske
oppgaver og omsorgsoppgaver den syke forelderen tidligere har hatt. Ungdom kan fole seg
tryggere i situasjonen ved & hjelpe til med enkle omsorgsoppgaver (Stubberud & Sejbjerg,
2019, s. 224). Samtidig viser en multisenterstudie gjennomfert ved norske sykehus at i
familier, der mindredrige er parerende, bruker en tredjedel mer tid enn man kan forvente pé
praktisk arbeid. Mange av disse oppgavene tilhorer den kommunale helse- og
omsorgstjenesten (Ruud et al., 2015, s. 19). Nar ungdom er i en traumatisk situasjon, kan
noen gé raskere inn i en voksenrolle og péta seg flere oppgaver i hjemmet. Dette kan medfore
at de tar avstand fra vennene sine og aktiviteter jevnaldrende deltar i (Dyregrov, 2010, s. 55).
Sosial tilbaketrekning kan bade svekke ungdommens folelse av & vare i et fellesskap og
ungdommens forhold til seg selv og omgivelsene, dette kan gjore at deres psykososiale behov
ikke blir mett (Stubberud, 2019c, s. 16-18). Barn og ungdom som pérerende er i en sarstilling
hvor de ikke skal anses som en ressurs pé lik linje med voksne, men fé lov til & vare barn
(Stubberud & Sejbjerg, 2019, s. 224). Det er viktig for ungdom a ha mulighet til & delta i
familiesituasjonen, samtidig ber denne deltakelsen vere frivillig og ikke hindre ungdommens

sosiale liv.

5.4 Stette

Forskningsresultater fra multisenterstudien viser at 37% av pasientene og deres barn over 8 ar
ikke er forneyd med den stetten barna har fatt av helsevesenet. Helsepersonell oppgir derimot
at dette kun skjer i 3% av tilfellene (Ruud et al., 2015, s. 148). Statistikken kan tyde pa at
helsepersonell har for lite kunnskap om oppfelgingen og stetten ungdom som pérerende har

behov for. Ifelge de nasjonale retningslinjene skal helsepersonell ved planlagte og langvarige
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behandlingsforlep gjere en mer omfattende kartlegging av ungdommens situasjon og vurdere
om det skal igangsettes oppfelgingstiltak (Helsedirektoratet, 2019, s. 54). Ved usikkerhet
rundt ivaretakelsen av mindrearige parerende kan sykepleier rddfere seg med den
barneansvarlige pd avdelingen (Helsepersonelloven, 1999, §3-7a). Resultatene fra de norske
sykehusene kan tyde pé at terskelen er for hey for & vurdere situasjonen og igangsette tiltak

for & mete behovet ungdom har for stette.

5.4.1 Empowerment

Som nevnt i 2.1 kan rollen som parerende bringe med seg bade positive og negative
reaksjoner og folelser (Ruud et al., 2015, s. 3). Dette stottes ogsd av utvalgt forskning. P4 den
ene siden kan pérerenderollen bringe med seg stress, angst, depresjon, bekymringer for den
syke, darligere helserelatert livskvalitet, svekket selvtillit, isolasjon og en folelse av
manglende kontroll. P4 den andre siden kan pérerenderollen medfere at relasjonene i1 familien
blir sterkere, gi okt takknemlighet over livet og oke motivasjonen for & forbedre helsen
(Walczak et al., 2017, s. 73). Pa bakgrunn av forskningen og empowerment-teorien kan det
vare hensiktsmessig 4 informere ungdommene om at disse reaksjonene er normale nar en
person i nzer familie rammes av sykdom. A normalisere reaksjonene og falelsene, kan bidra til
a oke ungdommens kontroll i situasjonen og deres kunnskap om egne reaksjoner. Dette kan gi
okt mestringsfolelse og styrke deres empowerment-prosess og dermed virke helsefremmende
(Stubberud, 2019c, s. 39).

Ungdom kan benytte en rekke ulike mestringsstrategier for & handtere egne folelser rundt
foreldrenes sykdom og sin forandrede livssituasjon. De positive mestringsstrategiene er
iboende ressurser og potensial som ber styrkes for & ha en helsefremmende effekt
(Kristoffersen et al., 2017, s. 18). Forrest et al. pdpeker at mange ungdommer velger a soke
emosjonell stotte hos venner eller voksne utenfor familien (2008, s. 101). Ifolge Walczak et
al. er & soke stotte og 4 tilbringe mer tid med familien de hyppigst benyttede
mestringsstrategiene blant ungdom. Studien trekker ogsa frem at ungdommene som
aksepterer og snakker om situasjonen de befinner seg i, hndterer situasjonen bedre enn andre
(2017, s. 75-76). At voksne rundt ungdommen stotter, tilrettelegger eller motiverer
ungdommen til & benytte positive mestringsstrategier, kan bidra til at ungdommen tar mer

kontroll over eget liv og far ekt empowerment (World Health Organization, u.4.).
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5.4.2 Kommunikasjon i familien

Om kreftsykdom i den nermeste familien oppleves som stressfylt eller traumatisk for en
ungdom, avhenger blant annet av stetten de mottar i familien (Dyregrov, 2010, s. 13-14).
Ungdom gir ikke alltid uttrykk for felelsene sine og kan avvise stotte og omsorg, selv om de
har behov for & bearbeide sine folelser nar en forelder blir syk (Stubberud & Sgjbjerg, 2019, s.
226-227). Forskning viser at foreldre ofte undervurderer den negative innvirkningen
sykdommen har pa ungdommens liv og at de synes det er vanskelig & tolke deres reaksjoner
(Forrest et al., 2008, s. 99-100; Walczak et al., 2017, s. 73). At ungdommen ikke forteller
foreldrene hvordan de har det, kan vere en grunn til at foreldrene undervurderer pavirkningen
og misforstar reaksjonene. Dette kan vere et hinder for god og apen kommunikasjon i

familien og kan bidra til at ungdommen ikke mottar nok psykososial stette.

Kvaliteten pa kommunikasjonen i sykdomspavirkede familier kan variere. Noen av artiklene i
den inkluderte systematiske oversiktsartikkelen viser at familier far mer apen, tillitsfull og
erlig kommunikasjon ved sykdom. Andre artikler viser derimot at kommunikasjonen blir
dérligere (Walczak et al., 2017, s. 75). Studien til Forrest et al. viser at den friske forelderen
ikke uttrykker sin bekymring for partnerens sykdom ovenfor barna, fordi de er redde for &
uroe dem. Barna og ungdommene forteller at de ikke er overrasket over eller urolige for at
forelderen er bekymret. At foreldrene og ungdommene skjuler sine folelser ovenfor
hverandre kan vare et hinder for &pen kommunikasjon (2008, s. 100). Dersom ungdommens
bekymringer ikke blir sett eller hort, kan de bli tunge a bare (Eide & Eide, 2018, s. 305). For
a fremme et stottende miljo 1 familien kan det hjelpe ungdommen at foreldrene apner opp om

sine bekymringer og pa den méten viser at det er greit 4 gi uttrykk for folelser.

For pérerende er det viktig at noen tar seg tid til 4 here pa deres perspektiv og bekymringer
(Stubberud, 2019a, s. 196-198). Familiesamtaler kan vare gunstige hjelpemidler for & fremme
apen kommunikasjon. Samtalene gér ut pé at familien metes og at sykepleier er med for &
bidra til at alles perspektiver tydeliggjores (Eide & Eide, 2018, s. 306-307). Mange unge
synes at en slik samtale kan vare nyttig, for 4 here hva de andre familiemedlemmene tenker,
noe som kan skape et tettere band og eke forstaelsen i familien (Golsiter et al., 2021, s. 5).
Studien til Turner et al. viser at foreldre ofte formidler informasjon til ungdommene, men kan
glemme & utforske deres folelser og bekymringer (2007, s. 149). I en familiesamtale vil

sykepleier kunne hjelpe ungdommen & fremme sine perspektiv, folelser og bekymringer og
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dermed gi foreldrene en bedre forstaelse av den psykososiale stotten ungdommen har behov

for.

Flere ungdommer forteller at de ikke er helt @rlige i familiesamtaler og at de ikke deler like
mye som de ville gjort alene. Det kommer ogsa frem at flere heller ensket individuelle
samtaler (Golsiter et al., 2021, s. 5). Stubberud og Sejbjerg papeker at ungdommen har et
behov for & vite at de voksne kan lytte til dem, men at det er viktig at de ikke blir presset til &
snakke (2019, s. 224). Basert pa disse resultatene kan det virke gunstig for noen av
ungdommene & ha individuelle samtaler med sykepleier, der de blir lyttet til, men ikke presset
til & snakke. Multisenterstudien papeker samtidig at hovedfokuset nar barn er parerende ber
vare a forbedre familickommunikasjonen gjennom familiesamtaler. Samtaler alene med
sykepleier ber fortrinnsvis benyttes som et supplement (Ruud et al., 2015, s. 118). Stette i
form av a fremme apen kommunikasjon i familien eller & ha familiesamtaler, kan bidra til at
ungdommen foler seg sett, hort og forstatt. Det kan imidlertid vere hensiktsmessig at

ungdommen i tillegg fér tilbud om psykososial statte utenfor familien.

5.4.3 Henvisninger

Ungdommene i studien til Golséter et al. oppgir at de ensker en kombinasjon av familiebasert
og individuell psykososial stette. De som hadde fatt hjelp fra skolehelsetjenesten rapporterte
at de var forneyd med den stotten de hadde mottatt (2021, s. 4-5). Flere av foreldrene i studien
til Forrest et al. informerte ogsa skolen om sykdomssituasjonen (2008, s. 98). Noen
ungdommer oppgir samtidig at det kan vaere vanskelig & ta initiativ til 4 be om hjelp selv. De
onsker at foreldrene eller en sykepleier som kjenner familien tar kontakt med skolen (Golsiter
et al., 2021, s. 5). Det kan virke hensiktsmessig & informere skolen om situasjonen, slik at
ungdommen far tilrettelegging og psykososial oppfelging utenfor hjemmet. Hvis sykepleier
skal ta kontakt med skolen mé det foreligge et samtykke fra foreldrene (Helsedirektoratet,

2019, s. 57).

Paregrende har behov for bade faglig og medmenneskelig stotte for & hindtere situasjonen.
Gjennom & sperre de parerende hva de har behov for og om de ensker praktisk hjelp, kan
sykepleier bidra til at de foler seg sett (Stubberud, s.196-198). Hvis pleie- og
omsorgsoppgavene i hjemmet blir for store for de parerende og det er behov for hjelp, kan det

vaere hensiktsmessig 4 involvere hjemmetjenesten (Spesialisthelsetjenesteloven, 2017, §6-3).
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Foreldrene kan oppfordres til 4 ta kontakte fastlegen, kommunen, NAV, sosionom eller gvrig
nettverk (Helsedirektoratet, 2019, s. 57 & 86; Ruud et al., 2015, s. 21). Grunnet oppgavens
omfang prioriteres det ikke & utdype dette videre. Det kan vare hensiktsmessig & ta kontakt
med andre instanser, som eksempelvis skolen eller hjemmetjenesten, for & dekke

ungdommens behov for psykososial stette utenfor familien.

5.5 A dele informasjon

I utgangspunktet er foreldrene sine barns primarkilde for informasjon (Stubberud & Sgjbjerg,
2019, s. 228-229). Fordelen ved dette er at de voksne far mulighet til & bearbeide egne folelser
for de ivaretar ungdommene, samtidig far ungdommene informasjon fra en de kjenner og har
tillitt til. En ulempe kan vere at noen foreldre synes det er utfordrende & styre samtalens
innhold og prate om de vanskelige temaene, deriblant prognose og eventuelt doden (Forrest et
al., 2008, s. 98; Walczak et al., 2017, s. 75). Foreldre forteller ogsa at de ensker mer kunnskap
om sykdommen, den spesifikke behandlingen som gis og bivirkninger. Slik at de har et bedre
grunnlag for 4 kunne forklare situasjonen til sine barn (Forrest et al., 2008, s. 100). A gi
foreldrene informasjon, undervisning og veiledning rundt hvordan de kan informere
ungdommene og om sykdomssituasjonen kan bidra til & gke foreldrenes empowerment
(Helsedirektoratet, 2019, s. 39; World Health Organization, u.4.). Dette kan ogsa hjelpe dem &

ivareta ungdommenes psykososiale behov.

Informasjon til barn og unge skal vere aldersadekvat (Helsedirektoratet, 2019, s. 39;
helsepersonelloven, 2009, §10a). Det vil si at det er hensiktsmessig at de som informerer
ungdommen har generell kunnskap om den tankemessige utviklingen. En studie viser at unge
synes det er viktig at sykepleier har tilstrekkelig kunnskap om hvordan informasjon kan
tilpasses deres alder, og oppfatter hva de har forstétt (Golséter et al., 2021, s. 4). Ungdom
onsker tydelig, konkret og sann informasjon. Informasjonsbehovet oker ofte med alderen.
Halvsannheter eller logner kan svekke ungdommens mestring og forstaelse (Stubberud &
Sejbjerg, 2019). Sykepleier har et ansvar for at ungdommens informasjonsbehov ivaretas
(helsepersonelloven, 2009, §10a). A gi foreldrene en forstielse av hvordan de kan gi
aldersadekvat informasjon til ungdommene, kan bidra til at foreldrene ivaretar ungdommenes

informasjonsbehov (Stubberud & Sgjbjerg, 2019, s. 228-229).
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Noen ungdommer bekymrer seg for at foreldrene ikke har tilstrekkelig kunnskap, eller
tilbakeholder informasjon (Golséter et al., 2021, s. 5). Sykepleier kan bidra med & formidle
informasjon 1 situasjoner der foreldrene ikke mestrer & ivareta ungdommens
informasjonsbehov. Dette krever samtykke fra pasienten (Pasient- og brukerrettighetsloven,
1999, §3-3). Ungdommene synes det kan vare fint & snakke med en sykepleier som har
kjennskap til forelderen, slik at de kan stille sparsmaél rettet mot den individuelle situasjonen
og behandlingsforlapet (Golsiter et al., 2021, s. 4). Sykepleiere kan fole seg usikre pd egen
rolle ved informasjonsformidling dersom foreldrene velger a unnlate & dele informasjon
(Turner et al., 2007, s. 151). I forste rekke ber sykepleier forseke & veilede foreldrene til &
videreformidle informasjon. Hvis dette blir for utfordrende kan sykepleier selv informere

ungdommen, s lenge det foreligger et samtykke fra foreldrene.

Nér ungdom skal informeres er det hensiktsmessig at det blir anvendt en pedagogisk
tilneerming. Golséter et al. papeker at informasjonen ma ha en god oppbygning og legges frem
pa en méte ungdommen forstar (2021, s. 4). Sykepleier kan benytte prinsippene i den
didaktiske relasjonsmodellen, der planlegging, gjennomfoering, vurdering og evaluering star
sentralt (Tveiten, 2020, s. 91). Enkelte av disse prinsippene kan laeres bort til foreldrene, for &
gi dem verktoy for & videreformidle informasjon og gi dem en forstaelse av hva ungdommen
har forstatt. Modellen kan pd denne méten bidra til kvalitetssikring og bedret flyt i

informasjonsgivningen.

Sykepleieren som star ansvarlig for forelderen kan, sammen med foreldrene, forseke a
utforske ungdommens behov for informasjon og ekstern oppfelging (Golséter et al., 2021, s.
7). Noen ungdommer synes det er hensiktsmessig & tilbys deltakelse i samtaler med pasienten
og eventuelt den andre forelderen (Helsedirektoratet, 2019, s. 54; Stubberud & Seojbjerg,
2019, s. 228-229). Andre ungdommer kan derimot synes det er fint & oppseke informasjon
selv. I disse situasjonene kan sykepleier bidra med veiledning i hvor ungdommen kan finne
palitelig informasjon pa internett, bidra ved a gi informasjon i1 form av brosjyrer, eller gi
informasjon om hvor de kan oppseke hjelp selv (Golsiter et al., 2021, s. 4-5; Stubberud,
2019a, s. 194). Ungdommen har behov for trygghet og forutsigbarhet, derfor er det
avgjerende at de far tilstrekkelig informasjon (Stubberud & Sejbjerg, 2019, s. 228-229).
Gjennom veiledning av foreldrene kan sykepleier bidra til at ungdommen far aldersadekvat
informasjon pa en pedagogisk méte, som kan bidra til at ungdommen opplever forstielse og

mestring.

27



5.6 Praktiske utfordringer ved implementering av familiefokusert omsorg
Familiefokusert omsorg kan styrke ungdommers rolle som parerende av foreldre med kreft.
Omsorgsmetoden kan fore til at ungdom som pérerendes psykososiale behov identifiseres
raskere og at ivaretakelsen av behovene bedres. Forskning viser, som nevnt i 5.2, at
helsetjenestens evne til & folge opp ungdom som parerendes behov i Norge er begrenset
(Ruud et al., 2015, s. 29). Flere av de foreslatte tiltakene, for eksempel familiesamtaler eller
individuelle samtaler med pasientens barn, kan vaere svert tid- og ressurskrevende i en
tidspresset hverdag pa en somatisk sykehusavdeling. Derfor kan det hende at en innfering av
alle nevnte forslag ikke er realistisk. Likevel er okt fokus pa ungdom som pérerende en viktig

tematikk, som det er hensiktsmessig at sykepleier har kunnskap om.
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6 Avslutning

Hensikten med oppgaven er & belyse hvordan familiefokusert omsorg kan bidra til & bedre
ivaretakelse av ungdommens psykososiale behov. Ut ifra hensikten ble problemstillingen
«Hvordan kan familiefokusert omsorg bidra til 4 ivareta ungdommers psykososiale behov nér
de er pdrerende til en forelder med kreft?» utarbeidet. Problemstillingen er sett i lys av

pensumlitteratur, forskning, lovverk, yrkesetiske retningslinjer og annen relevant litteratur.

Til tross for ekende antall mindreérige som parerende til kreftsyke foreldre, viser forskning at
denne gruppen ikke blir tilstrekkelig ivaretatt. Ungdom som parerende er i s&rstilling og
befinner seg i en sdrbar posisjon. Ved manglende stotte og ivaretakelse gjennom foreldrenes
sykdom, star ungdommen i fare for & oppleve situasjonen som traumatisk. Kommunikasjonen
med denne pargrendegruppen kan vere spesielt krevende, fordi ungdommen befinner seg i et
stadium av livet hvor seken etter en selvstendig og voksen identitet star sentralt. Sykepleier er

juridisk og etisk forpliktet til & kartlegge og folge opp denne gruppen.

Familiefokusert omsorg er et omfattende begrep. Gjennom de fem overordnede prinsippene er
hensikten 4 tilrettelegge for stotte og kommunikasjon med familien i pasientens behandling.
Sykepleiers helsefremmende funksjon og empowerment-begrepet star sentralt i oppgaven.
Sykepleiers rolle er a tilrettelegge, stotte og veilede, slik at familien best mulig kan ta kontroll

over situasjonen som enkeltindivider og i fellesskap.

De utvalgte forskningsartiklene og faglitteraturen har vist at nr foreldre er kreftsyke, trenger
ungdom som pérgrende & mates med respekt, bli sett, anerkjent og hert. Samholdet i familien
kan vere truet og et godt samarbeid med sykehuset er viktig for & sikre kontinuitet 1
oppfelgingen. De fleste ungdommer ensker & delta og vaere med foreldrene. Deltakelsen kan
gi mestring, men det er viktig at de ikke fir for mye ansvar og kan fortsette & vare
ungdommer. Ungdommene har gjerne behov for mer stotte enn de gir uttrykk for. De trenger
at noen ser dem og tar seg tid til 4 lytte til deres perspektiv og bekymringer, ofte ogsa utenfor
familien. Ungdommer har et behov for apen, @rlig og konkret informasjon. Det er
hensiktsmessig at foreldrene informerer ungdommen. Samtidig kan foreldrene ha behov for
ekstra informasjon og veiledning fra helsepersonell for & best mulig kunne ivareta sine barns

psykososiale behov. Den utvalgte litteraturen indikerer samlet sett, at familiefokusert omsorg
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kan bidra til & ivareta ungdommers psykososiale behov gjennom & gjere helsepersonell og

foreldre mer bevisst pd ungdommens individuelle behov nar en forelder er syk.

En innforing av familiefokusert omsorg i spesialisthelsetjenesten kan vaere utfordrende, fordi
det vil kreve mye tid og ressurser. Droftingen viser behov for et samsvar mellom lovverk,
etiske retningslinjer og helsetjenestens rammer for & ivareta ungdom som pérerende. For &
besvare problemstillingen fullt ut er det behov for mer forskning rundt hvordan sykepleier kan
hjelpe familien & ivareta ungdommer, nér et familiemedlem blir sykt. Ut ifra erfaring gjennom
sok 1 Cinahl og funn i faglitteratur, kan det virke som at ungdommene fremdeles er en lite
utforsket gruppe i litteraturen. Det virker som at ivaretakelsen av barn som péarerende under

12 &r har blitt viet mer oppmerksombhet.
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